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Ⅰ　緒　言
　1972（昭和47）年，難病対策要綱が策定されたこと
により，難病患者に対する各種対策事業が行なわれて
きた。これらの事業で，疾患ごとの患者数・性別・年
齢・地域の偏りなどの実態把握，また治療法の開発が目
指される中，治療薬や対症療法における成果が上げられ
た。一方，対策事業の課題である保健医療福祉の充実・
連携，および，QOLの向上を目指した福祉施策の推進
対策事業では，先駆的地域での難病患者を中心とした保
健・医療・福祉のネットワーク化や，在宅看護技術の開
発に負うところが大きい。各地域でのサービスの量や質
の違いから，地域格差が大きいのが現状である。
　神経難病に関する質的研究では，難病の受容過程１）－５）， 
難病患者の病の受け止めに関する影響要因６），神経難病
患者の病体験７）８），介護に関する認識９），家族介護者の
負担感10）については論じられているが，家族介護者に
対して経時的に具体化された支援方法や家族介護者へ
の影響11）について体系的に明らかにした研究は少ない。
とくに療養期間が長期化し重症化していく脊髄小脳変性
症患者に焦点を絞り家族の介護負担について明らかにし
た研究は見当たらず，大部分が事例検討や報告書であ
る。脊髄小脳変性症の症状は病型により異なり，同じ病
型でも各人によって非常に異なることが特徴である。ま
た進行が緩徐性で病型によっては健常者と同様の寿命で
あるともいわれており，長期間の療養生活は介護負担を
増大させていると推測される。加えて脊髄小脳変性症の
30％を占める遺伝性の病型12）13）の場合，患者はもとよ
り家族介護者の苦難やその他の家族員への影響は甚大で
ある。こうした背景にある現状を彼らがどのように認識
しているのかを把握することは，専門職者としての支援
のあり方を検討する上で必要であると考え研究に着手し
た。とくに現在，在宅生活を続けている家族介護者に
とって，生活を困難にしていることは何かを明らかにし
ていくことは，今後の介護者を支えるための一助になる
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　日常生活の介護体験として，家族介護者の苦難の内容が把握でき〈根治法がない諦めと病気の不明瞭さによる不安〉〈進
行する病状を目の当たりにする切なさ〉〈疾患の遺伝性に苦しむ〉〈療養者を抱えて生活していく苦難〉がカテゴリーとして
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測が立たない不安から生じ，彼らが必要とする時期に正確に情報が伝達されていないこと，小脳失調症状や自律神経失調症
状の進行が相まって精神的な苦難は増大していくことが示された。
　これより，看護職者は，進行による情報提供時期を逃さないために，発症時から状況を把握し，いつでも介入できる体制
を整えておく必要があるといえる。気にかけ見守りながら健康状態の変調時や進行症状が出現した時には，個人の家庭生活
において早急に対応できる具体的な対処方法を療養者および家族介護者とともに考案し取り入れていくことの必要性が示唆
された。
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と考える。
　そこで，在宅での生活を続けている脊髄小脳変性症
（以下，SCD）療養者の家族介護者が，療養者の発病症
状に気づいた時から現在に至るまでの生活のなかで困難
や苦しみを感じた体験を明らかにすることを目的とし
た。
Ⅱ　研究方法
１．用語の定義
　苦難； 自分自身や他者，周囲の状況から自己の内面で
体験する苦しみや困難感。
２．研究対象
　研究対象の選定要件を，①在宅で療養生活をしている
SCD療養者の家族介護者であること。②社会資源を活
用し，在宅での介護生活が維持できていることとした。
　対象者は，これらを満たすＡ市SCDの自助グループ
メンバーであり，会に参加している療養者の家族介護者
に対して，研究の趣旨を説明し同意が得られた者であ
る。
３．調査方法
　SCD自助グループの家族介護者に対して半構造的面
接を行なった。内容は①SCDと病名を聞いた前と聞い
てから現在までの療養生活の経過。②その経過の中で主
介護者がとった行動やそのときの思い。③受けた看護や
介護内容と時期。④受けた看護や介護に対する思い，で
ある。調査期間は，2004（平成16）年６月～９月。家族
が指定した場所にて，１人90～120分の面接を行なった。
４．分析方法
　対象者の現象を反映するデータに密着した概念を生成
するために，対象者が体験した思いやその変化をデータ
から抽出するといった質的帰納的分析にて行なった。こ
こでの「分析の基礎的な単位は概念であり，それらをグ
ループ化し関係づけることで，より抽象的なカテゴリー
が形成される」14）といった理論をもとにつぎの手順で
行なった。１）面接内容は許可を得て録音，またフィー
ルドノートに会話の内容や観察したことを記載し逐語録
にした。２）個別事例の分析として①「家族介護者が療
養者の発病症状に気づいた時から現在に至るまで」の過
程を各事例で経時的に症状や進行状況，介護状況，支援
状況，介護者の体験した思いで分類した。体験した思い
の時間的配置は，その時の経過状況とその思いを１セッ
トで聴取したことで時期を合致させて整理した。②文脈
を重視して体験した思いを簡潔な一文に記した。③その
時点の症状から新たに起きた症状の時期との時間的間隔
を記した。３）各々の個別事例を時期，状況，体験し
た思いで全体を統合した。つぎに４）「家族介護者がど
のような時にどのような困難や苦しみを感じてきたの
か」という視点で関連箇所に着目し，解釈的な作業を繰
り返しながら意味が共通するものをまとめて概念名を生
成した。５） 概念生成には，具体例，解釈案，概念の定
義，概念名を分析シートに記入し，一つの概念につき一
つの分析シートを作成した。また類似例の確認だけでは
なく，比較の観点から対極例をみていった。６） 生成さ
れた複数の概念間で意味がまとまるものを簡潔な一文に
表しカテゴリーとして生成した。これらの概念，カテゴ
リーの関係を統合して結果図を作成した。
５．分析妥当性の確保
　面接以外に患者家族交流会１回，患者家族役員会３回
の終了後に病状経過の補足と逐語録の不明な内容につい
て確認をとった。また，概念生成，カテゴリー生成の際
はデータと対比させながら矛盾がないかを考慮し分析を
繰り返した。質的帰納的研究の経験のある研究者の助言
を受けながら妥当性の確保に努めた。
６．倫理的配慮
　療養者と家族介護者のそれぞれに研究の主旨や方法，
プライバシーの保護，安全性の保証，匿名化することを
文書および口頭で説明し承諾を得た。また，研究参加辞
退および途中辞退が可能であること，得たデータは研究
終了後速やかに破棄することを説明し同意を得た。
　千葉大学看護学部倫理審査委員会の承認後，実施し
た。
Ⅳ　結　果
１．対象者の概要（表１）
　同意と協力の得られた家族介護者８人，そのうち遺伝
性SCDの介護者が５人であった。介護者の平均年齢は，
54.８（±7.7）歳，性別は女性７人，男性１人，続柄は
妻６人，夫１人，妹１人，介護期間は１～26年であっ
た。同居の家族構成は，配偶者のみが２組，配偶者と子
の世帯２組，親と配偶者と子の世帯が４組であった。脊
髄小脳変性症の病状の程度は，下肢機能障害，上肢機能
障害，会話障害をⅠ度（微度）～Ⅴ度（極度）に分類す
る脊髄小脳変性症の重症度分類15）により，下肢機能障
害Ⅰ度が２人，Ⅳ度４人，Ⅴ度２人。上肢機能障害はⅠ
度２人，Ⅲ度４人，Ⅳ度２人であり，会話障害Ⅰ度２人，
Ⅲ度２人，Ⅳ度３人，Ⅴ度１人であった。日常生活自立
度判定基準では，J１が２人，A１が３人，B１が１人，
C２が２人であった。対象者の概要は，表１に示す。
　A市SCD自助グループはSCDとしては県内初で2002
年に当事者が発足した。後援は医科大学の医師であり他
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市からの参加もある。対象のうち保健所の難病患者会に
参加している者が３人であったが，保健所の患者会は疾
患別ではないため，SCD自助グループの活動，運営に
積極的に尽力している。また３人は役員であった。他の
対象者も活動に意欲的で役員の後援に努めていた。
２．家族介護者の苦難の体験
　SCD療養者と暮らす家族介護者が日常生活で感じて
いた困難の内容が明らかになった。それは自己に生じ
た内面的な体験であり苦難として16の概念が抽出でき
た。そして〈根治法がない諦めと病気の不明瞭さによる
不安〉〈進行する病状を目の当たりにする切なさ〉〈疾患
の遺伝性に苦しむ〉〈療養者を抱えて生活していく苦難〉
の４つのカテゴリーに分類できた。
　概念，カテゴリー間の結果を図に提示する。〈　〉は
カテゴリー，【　】は概念名を示し，『　』は語りの内容
であり，（　）は内容を補足するために加筆した。以下
カテゴリーごとに，典型的な事例を選択して概説する。
１）〈根治法がない諦めと病気の不明瞭さによる不安〉
　このカテゴリーは，【情報伝達不足による戸惑いと不
安】【予測不能な生活への不安】【根治不能によるあきら
め】【家族員への影響に対する思い悩み】の４つの概念
からなる。療養者の体調の変調に気づいた時から派生
し，病名告知や症状が変化する時に体験しており，疾病
の未解明さから生じた困惑，不安，悩みの語りである。
　【情報伝達不足による戸惑いと不安】では，疾病や進
行の程度などの確実な情報がなく，得たい情報が十分に
得られず戸惑いや不安を感じていたことが語られた。
『（病型は）オリーブ橋，一番多いとか言ったねー。
進行が早いとか，言われてね。だから　どうしたらいいかと
かね。対処の仕方とかさ，アドバイスしてくれてもいいなぁ
とか思ったけどね…誰も何にもしてくれなかったからね。保
健師なんて１回来たきりで。それからあれよあれよと寝つく
ようになって…こっちは不安だよね』（№４）
　医療専門職者でも病状の進行状況が予測できず十分な
情報を与えられなかったり，介入のニーズが合わないこ
とがあった。そのため療養者や家族は現状況に納得でき
ないまま，身体機能の低下による合併症を起こすという
体験を繰り返していた。
　【予測不能な生活への不安】では，平衡感覚の障害に
よる運動失調症状の進行，自律神経障害による症状の進
行がありながらも安全な生活を送れるように対応してい
きたいと願っているが，生活自体に対して短期的な見通
しがつかず常に不安を抱えていた。これは情報提供の不
足と伝達不足とともに症状出現の初期から生じていた。
『おかしな転び方をするんです，お尻からストンと，手が出
ない。ピコピコした歩き方だったし。車椅子に座っていても
ドスンと音がして見ると倒れていたりで，目が離せませんし
独りにはしておけなくなりました。１年１年が早く進んでい
るので，今はまだこの状態ですけど，半年，１ヶ月先はどう
なっているのか，検討がつきません…覚悟だけはしています
が…それが一番心配です。先行きが…先生（医師）も「分か
らない」って…本人も先が予想つかないんでしょうね。でき
ないことをやろうとして。危ないんです。』（№２）
　このように進行病態が正確に伝わらず認識できないこ
表１　家族介護者および脊髄小脳変性症（SCD）療養者の概要
事例／
介護者
介護者
の性別
介護者
年齢
（歳）
介護
期間
（年）
SCD者
年齢
（歳）
遺伝性
の有無
SCDの症状の程度
支　援　状　況下肢
機能障害
上肢
機能障害
会話
障害
障害老人の
日常生活自立度
１ 女性 40代 ７ 40代 遺伝性 Ⅳ Ⅲ Ⅳ Ａ１ 保健所難病患者会参加
２ 女性 50代 ２ 50代 弧発性 Ⅳ Ⅲ Ⅲ Ａ１ 通所リハビリ週４回，訪問介護週１回
デイサービス（入浴）週１回
３ 女性 60代 １ 60代 遺伝性 Ⅰ Ⅰ Ⅰ Ｊ１ 保健所難病患者会参加
４ 女性 50代 ８ 60代 弧発性 Ⅴ Ⅳ Ⅴ Ｃ２ 訪問看護週２回，訪問介護週２回
デイサービス（入浴）週２回
訪問診療月１回，ショートスティ適宜
５ 女性 50代 15 50代 遺伝性 Ⅳ Ⅲ Ⅳ Ｂ１ 訪問看護週１回，ショートスティ適宜
６ 男性 70代 26 70代 弧発性 Ⅴ Ⅳ Ⅳ Ｃ２ 訪問看護週３回，訪問介護週４回
訪問診療・歯科月１回，ショートス
ティ適宜
７ 女性 40代 13 40代 遺伝性 Ⅳ Ⅲ Ⅲ Ａ１ 訪問看護週１回，通所リハビリ週２回
デイサービス（入浴）週２回
８ 女性 40代 １ 40代 遺伝性 Ⅰ Ⅰ Ⅰ Ｊ１ 保健所難病患者会参加
注） 療養者に関する状況は面接時点の内容である。また，事例３以外は福祉用具の使用および住宅改修は行なわれていた。
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とで，予測不能な事態を招き不安を仰ぐことが示され
た。
　また，疾病の【根治不能によるあきらめ】では，治療
方法がないと医師から言われ，これ以上追究することは
せずに諦めを感じていることが語られた。
『遺伝も検査すれば分かるんだけど，分かったからといって
どうすることもできないでしょう。知って心配したからと
いってどうしようもない。辛くなるだけです』（№６）
　【家族員への影響に対する思い悩み】は，病気の原因
が理解できないことにより不安が募り，また，他の家族
員たちの認識が一致していないために理解が得られない
ことから家族間の不和が生じることに思い悩んでいた。
『息子も（主人のことからくる）ストレスだと思うんです。
腹痛で…先生（内科医）はストレスからくるものだから，カ
ウンセリングを勧めているんですが…（中略）　持てないの
に無理に持とうとして失敗する。出来ない事を本人は分から
ないし，そうなる原因を息子は理解できない。それで喧嘩を
するけど，どちらの（主人と息子）言い分も分かるんです…』
（№２）
　これは病状を理解するために必要な情報伝達が不足し
ていたこと【情報伝達不足による戸惑いと不安】から予
測できない事態【予測不能な生活への不安】が起こり，
さらにこれらが家族関係の不和につながったといえる。
２）〈進行する病状を目の当たりにする切なさ〉
　このカテゴリーは，【健康時の生活を断念する切なさ】
【病状進行や悪化に対する焦りと恐怖】【健康時の姿には
戻れない外観的変貌を感じる悲哀】の３つの概念からな
る。症状を客観視できる頃から感じており，症状が改善
することもなく徐々に悪化していく進行性疾患がもたら
す状態に対し，今，目前で起っている様子を表現してい
た。SCDの特徴的な症状である『平衡感覚がとれず歩
けない』『突然臀部からストンと落ちて転がる』『両眼の
視点が合わない』などの語りであった。
　症状が刻々と変化していき，健康でいたときの生活が
SCD療養者と同様に介護者にとってもできなくなると
いった【健康時の生活を断念する切なさ】が語られた。
『一緒に食事をしていても，もう見ていたくないですよね。
見たくないっていうか…掻きこむような変な食べ方，犬食い
かな？するとムセないらしいです。普通は，お食事の時に
楽しい話をしながらだけど…話かけると，「しゃべりかける
な！」って怒るんですよ。だから食べる時は，食べるに集中
しないとムセ込むし，だからもう黙って…シーンって感じ
で…』（№１）
　【病状進行や悪化に対する焦りと恐怖】は，進行症状
の嚥下機能の低下により誤嚥性肺炎を併発したことで急
激な身体状態の悪化に焦り，発生回数が増加するたびに
見るに耐えかねる辛さが強まっていったことである。
『しょっちゅうムセ込むし，自分の唾を飲み込むのにもムセ
込むし，空気？呼吸でもムセ込むでしょう。
食べるのが怖いんですよ。本人も怖いし，見ている方も辛い
ですよ。「呼吸が止まるじゃないか」って…
肺炎起こして入退院繰り返したりで…』（№４）
　【健康時の姿に戻れない外観的変貌を感じる悲哀】は，
身体機能の低下によって外観的に変わっていく姿を目の
当たりにして，もう健康時のような姿には戻らない，清
閑な姿から乖離していくことを辛辣に受け止めていた。
『病状が進んだなぁーって思ったのは写真。目がそちこちに
向いているし，その時に病気がグーっと進んだ時だったん
だって。（間）切ないですよ。（間）食べても食べても太れな
い…こけていくばかりで。何で，って…』（№１）
　以上からこのカテゴリーは【情報伝達不足による戸惑
いと不安】【予測不能な生活への不安】という理解し難
い情景からそれを見ていくことで切なさが募ったといえ
る。
３）〈疾患の遺伝性に苦しむ〉
　ここでは，【病気の継承】【家系の断絶】【世代間の症
状の酷似】【家族性の疾患への偏見】の４つの概念から
なる。SCDの中でも遺伝性に罹患している介護者から
の語りの内容であり，苦難を倍加させていることが語ら
れた。
　遺伝性がもたらす影響として，次の世代にも病気が遺
伝する確率があるとわかった時から，子に対する【病気
の継承】を悩み続けていた。
『主人の父親の方は，50代ぐらいの発病で，主人は20代ぐら
いからで。妹も20代ぐらいからで…私が一番悩んで，苦しん
だのは，私達の子どものこと。先生（医師）を信頼している
ので聞いたんです。主人がはっきり遺伝って分かったから
「次はつくらない」って決めたんです。二人で話し合って…』
（№１）
　仮に子どもをつくらないと決断した場合，家系が自分
の代で途絶えてしまうといった【家系の断絶】の悩みも
抱えていた。
『兄と一緒に（医師の）話を聞いたけど，兄はまた「（家が）
絶える」と言うんです。病人がでれば「絶える」ってことで
しょう？「結婚しないでしょう。子ども産めないでしょう。
だから無くなる」って…こんな事家では話せないって泣く
し』（№５）
　遺伝した場合は，【世代間の症状の酷似】として，親
の介護をしてきた当時のことを回想しながら症状が似て
きていることが語られた。今後の症状の予測がつき一層
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の不安と悩みを抱えながら生活を送っていた。
『主人の父親はお母さんからだから発症が遅いですよね。進
行も緩やかで今でも杖をついて歩けるし，普通の生活ができ
る。でも主人は今車椅子です。こんなに差があるんですよ』
（№１）
　遺伝性と告知されていない場合でも，症状が似てきて
いることから病気を察していた。
　さらに，【家族性の疾患への偏見】では，症状が他覚
的に認められてきた時期から家族性がもたらす近隣の反
応や会話に偏見の眼差しを感じていたことが語られた。
『兄は，「何か言われると家に悪いから黙っていたい」ってい
う考えでした。周りが…見るでしょう。あの家族は，って。
だから人にも，村にも知られたくないっていう考えでした』
（№５）
　事例５は，遺伝であることから自身も家族員も病気に
向き合えず家族同士の衝突が絶えない状況であったため
主介護者は妹である。サービス利用は訪問看護とショー
トスティだけで他は拒み続けていた。難病に遺伝が加わ
り理解するための情報が行き届かない上にどんどん進行
していく現状を目前にして苦難は募っていった。
４）〈療養者を抱えて生活していく苦難〉
　このカテゴリーは，【介護経験から症状悪化を予期す
る】【介護と社会的役割を果たす努力】【家族内部資源の
限界】【所得収入が断たれる】【永続的介護による疲労蓄
積】の５つの概念からなる。ここでは，病気を患った家
族員をもちながら生活していくことで生じる問題が語ら
れた。
　【介護経験から症状悪化を予期する】では，生活を共
にしてきた経験や介護経験から療養者の身体状態に対す
る悪化の兆しを察して，生活環境の調整などへの配慮や
気苦労が多くなることを語っていた。
『家の中をスーッと冷たい風が吹くだけで熱を出すんです。
ショート後は顔も体も硬くなるし，本当に油断できない』
（№４）
『褥瘡は同じところがすぐにできますね。入院をすると（褥
瘡が）出来て帰って来るから早く帰ってきてもらいたい』
（№６）
　ここでは，一緒に生活してきた介護者でなければくみ
取れないほどの繊細な出来事として，気候の変化や体
位，表情などから予兆を感じとっていた。
　介護者は通常どおり妻（夫），母（父），嫁，職業人な
どの役割を果たしつつも介護の役割が増大してきたこと
を感じており【介護と社会的役割を果たす努力】をして
いることが語られた。
『母も居ますが，骨粗しょう症で…とても力のいることはで
きませんし…私が（母の）面倒みないとならないのに逆です
ね。だから少しでも私が休みのときは両親に楽させたいと
思っているんですけど…なかなかね』（№７）
　【家族内部資源の限界】は，家族で対処していこうと
努力しながらも，悪化によって起こる在宅生活の危機状
態について，現在の家族員では対処しきれず家族の介護
力に限界を感じることが語られた。
『結局，家で泣いてばっかりで，嫁は全く面倒見ないから家
に居ても相手にされませんし，悪くなって１年前に入院した
んです。病院探しで何度も足を運び…やっとです。（中略）
（入院できて）今では助かりました。』（№５）
『何でもないところで突然転んで寝たきりになったからね。
どうやって生活していくか困り果てて入院させた』（№６）
　【所得収入が断たれる】では，生計を立てるべく所得
収入者が辞職せざる得なくなると，今後の生活費や介護
費，医療費などの経済的な不安が募り生活困窮の危機を
招くことが語られた。
『病気のことだけじゃないんですよ。病気で働けないから経
済的にも大変で…お金がないって事は，それだけでも気持ち
が“トゲトゲ”してくるでしょう。“イライラ”しちゃった
り…。もう本当に収入源がなくなって，この先どうなるのか
なぁーっていう感じです。（沈黙）　まだ子どもも，お金がこ
れからかかるし，いろいろな問題があるのに，まだ小さいの
に主人はこんなだし…悩みはいっぱいあるのに』（№１）
　緩徐性に進行していき介護が長期化してくると，どこ
までこの生活が続くのかわからず徒労し【永続的介護に
よる疲労蓄積】の状態であった。心身ともに疲労困憊
し，結果として怒鳴ってしまったり訴えを無視したりと
いう態度に出てしまうとの語りであった。介護生活から
の開放を希求していた。
『疲れていると，つい怒鳴ったりね。無視したくもなる。
やっぱり楽（死）になりたいって思うもの。それをね，死を
思いとどまれるって言うのはね，まだそんなに疲れてない
の。本当に疲れるとそんな先なんて…。だからふっとね，言
える人はまだいい。介護人っていうのはトンネルの中に入っ
ている状態。私も早く抜け出したい。』（№４）
５）症状の進行に伴う家族介護者の苦難の重積（図）
　図は個別事例を経時的に年月，症状と状況，介護者が
体験した苦難に整理し，対象全体を時間的経過で統合し
た結果である。介護歴１～26年の体験として時間経過と
症状進行のたびに苦難が積み重ねられた体験を示す。
　発症の頃から診断がつかない時期までは通常の転び方
とは違う転倒を繰り返すのを見ては理解できない症状に
苛まれ【予測不能な生活への不安】を抱えていた。これ
はSCDと診断されてからも【情報伝達不足による戸惑
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いと不安】とともに続き，症状の変化や悪化時に不安は
募っていた。また，医療従事者より着実に情報が伝達さ
れないことから生活の予測がつかなくなり，そこから家
族員も病態や進行程度などで同一見解が図れなくなり介
護者が【家族員への影響に対する思い悩み】を感じると
いうことにつながっていた。そして次々に目前で起って
いく現象を切ないと感じていた。これは病気が理解でき
ないこと【情報伝達不足による戸惑いと不安】や進行に
ついていけないこと【予測不能な生活への不安】が影響
していた。また，遺伝性であると告知される場合とされ
ない場合があり，遺伝性とわかった場合は【病気の継
承】【家系の断絶】【世代間の症状の酷似】【家族性の疾
患への偏見】が倍加されていた。告知されない場合で
も，【世代間の症状の酷似】から察することで苦難が生
じていた。本研究では遺伝性と非遺伝性があり，苦難の
体験をした時間的な発生時期が不明確であった。よって
図の囲い矢印の始点は囲い点線で示した。さらにSCD
療養者と共に生活する期間が長い，または重症化するに
つれて〈療養者を抱えて生活していく苦難〉の語りが表
出され『在宅の限界を感じる』『楽（死）になりたい』
『（療養者を）無視する』などの深刻な内容を語ってい
た。
Ⅴ　考　察
１．病気が不明瞭であるゆえの苦難
　本研究の対象者は，SCDの自助グループに参加して
おり，療養者は外出が可能で他者との交流ができている
者であるにもかかわらず，家族介護者は結果図に示す困
難感を抱えていた。
　語りで強調されていたことは，発病初期から正確な情
報が得られず予測が立たない生活に不安が募ることであ
り，これらが介護者の苦難になっていたと考えられる。
彼らは症状の変化やその変化にどのように対応していけ
ばよいのかという，ある程度の見通しのついた情報提供
と助言を求めていたが，必要な時期に必要な情報が得ら
れていないことで，苦難を増強させていたと考えられた。
「家族のニーズは，病気の見通しをもつことや事前に有
用な方策を立案することにある」16）が，SCDは病型に
よって進行速度に違いがあり，先を見通した情報提供は
困難でもある。事例４では，特定疾患受給者証申請後に
保健師が訪問したが，当時は自立していたため定期訪問
にならなかった。その後急激に進行し悪化するまで保健
医療的支援が得られなかった。つまり医療関係者が症状
出現時期や悪化する前に情報を提供することや，また研
究対象者たちが進行の予兆を感じて情報を収集すること
が難しい状況にあったといえる。Rolland, J.S.は，「疾病，
個別性，家族のライフスタイルを統合して理解すること
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が重要である」17）と指摘している。本研究では，SCDの
特徴として事例１や２のようにサービス導入前でも，小
脳失調による平衡感覚障害や急な眩暈，視力障害により
突然転倒するため，介護者は常に気を配っている必要が
あり，悪化し始めると急速に進行し介護者の身動きが取
れない状況に陥っていた。またサービス導入に至るまで
の経緯が長いこともあり全介助として車椅子移動に落ち
着くまで転倒が危惧されるため，見守りが必要になる。
いつどこで何が起こるか分からない不安と介護者の身体
が拘束されることも介護者の苦難につながっていたとい
える。これより，療養者や家族をよく理解している医療
関係者が，発症から診断告知時，症状の変化時に進行速
度を査定し，SCDに特徴的な症状である運動失調による
転倒リスクや自律神経失調症状の出現経緯から，結果に
示した苦難とニーズを考え，限られた情報を正確に伝達
することが必要と考える。さらに日常生活上，フォーマ
ルサービスが必要になる前の時期にも定期的なかかわり
をもち，どの時点でサービスを導入すべきか適切にアセ
スメントできることが必要と考える。川村らは1994年に
「援助が有効に行われるためには，患者を囲む診療・看
護のメンバーがしっかりとチームワークを組み相互に連
携し，方針の統一を図って援助にあたることが大切。ま
た在宅支援は，診療・看護サービスのみでは不十分で，
さらに幅広い地域ケアの中で行動する必要がある」18）と
述べている。関係職種との連携は必須であるが10年経
過した今，本研究からは保健と医療の情報共有や連携と
いった支援は得られなかった実情が示された。
２．遺伝性に罹患したことの苦難
　遺伝性の５人からは血縁関係や居住している地域性に
関する問題が浮上してきた。これらは非遺伝性の家族に
はない苦難として特徴づけられた。SCDには，遺伝性
の病型があるため，その場合は倫理的な問題として相談
に応じるタイミングや内容には細心の注意を払っていく
必要がある。ほぼ自立の時点では介入の必要性はないと
判断されたり，当事者のニーズがない場合が多くある
が，必ずニーズが生じてくることを想定し，全くかかわ
りを絶つのではなく，気にかけてみていくことがSCD
の場合は必要である。また医療技術の進歩により遺伝的
検査で診断が可能になったが，告知の必要性は賛否両論
にある。異常遺伝子がわかっても，治療が確立していな
い限り知らされても辛さが増すだけであると語る介護者
もいれば，子が発症しないためにも遺伝性の有無を知り
たいと語る介護者もいた。さらに，両親や親族が同病者
であり暮らしの中で気づいていた者，症状が類似してき
たことで察する者など，それぞれの家族背景やニーズに
よって，かかわった医療関係者への受け止め方は様々で
あった。対策として，遺伝的検査に関するガイドライン
に「遺伝的検査を行なう医療機関は，遺伝カウンセリン
グを含む包括的遺伝医療が行なえる体制が用意されてい
る必要がある」19）20）との提言がある。事例１は信頼でき
る医師が支えになっていたが，信頼できる専門職者がい
ない介護者もおり，症状出現時の対処でその場しのぎの
生活を送っている場合もあった。つまり，家族員に疾病
や遺伝に関する情報を正確に提供したうえで継続支援を
することや信頼できる専門職者の存在は必須であり，こ
うした体制で実践することが大切であるといえる。
３．療養者と共に生活する苦難
　家族の中に「介護が発生することは，家族全体にも
大きなライフスタイルの転換をもたらし」21）22），過重
なストレス源になる。従来からの介護家族の視点で考
えると，「社会的な生活が困難になった家族員に対して
は，できる限り家族内でケアをすることで，療養者を排
斥しないように家族全体が役割を担う努力」23）をしてき
た。それだけに本研究では進行性，遺伝性，根治不能と
いう特性が加わり，時間の経過とともに介護者の努力は
限界に達し，介護を行なうことと同時に社会的役割を遂
行していくことは困難になっていたといえる。夫婦世帯
では，同居家族の介護力の他に別居の両親やきょうだい
などの支援にも限界を感じており，また就業できなくな
ることは経済的な困窮を意味する。「長期介護期間によ
る介護継続意志として，高齢者女性の場合は５年以上の
長期介護で消極的傾向が多い」24）との報告がある。介
護が７年以上も続いた介護者は，目先の出来事以外に期
限がなく続いていく介護に不安や疲労を募らせていた。
斉藤らも「現在の在宅療養生活が比較的安定した状態で
あっても，介護者自身の健康管理のことや療養期間の予
測がつかないことが不安要素となる」９）と述べており同
じことがいえた。しかし本研究では，加えて疾患の進行
状況が苦難に拍車をかけたと考えられた。つまり１年１
年急速に進行する病型と10年以上に及んでも突如状態が
悪化し寝たきりになる病型が混在しており，専門職者は
これらの病型を理解しきれず生活困窮あるいは緊急入院
を契機に介入が始まるということが明らかになった。こ
の介入時期の遅延が苦難につながると考えられた。
Ⅵ　研究の限界と今後の課題
　本研究では，SCDの自助グループに参加している家
族介護者に限定した分析である。したがって，外交的な
行動が可能であり，かつ在宅療養生活が比較的維持でき
ている家族の介護体験である。現存するサービスが行き
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届いていない場合の家族の生活は，更なる苦難が予測さ
れる。また遺伝性が対象の2/3であったため，その特性
が結果に影響したと考えられる。しかし，遺伝性に罹患
した家族の体験を把握できたことは，今後，家族介護者
への精神的支援，対策を検討するための一助になったと
いえる。今後はさらに，障害の程度や地域特性，サービ
ス提供の種類と頻度，サービス提供側からの意見，職種
間の連携状況などの視点を含め個別の背景と合わせて分
析を行なうことが課題である。
Ⅶ　結　語
　療養者と暮らす家族介護者の語りから，日常の生活に
おいて体験していた苦難の内容が把握でき，〈根治法が
ない諦めと病気の不明瞭さによる不安〉〈進行する病状
を目の当たりにする切なさ〉〈疾患の遺伝性に苦しむ〉
〈療養者を抱えて生活していく苦難〉が抽出できた。な
かでも遺伝性に罹患した場合の家族全体の苦難は甚大で
あることが示され，一貫性かつ継続性のある支援体制の
整備が必要であることが示唆された。
　また，介護者の苦難の波及は，予測が不可能といった
限られた情報の中でも，必要なときに正確かつ着実に伝
達されていないことが影響していた。進行により情報提
供時期を見逃さないためには発症時から状況を把握し，
いかなる時でも支援できる体制を準備し気にかけながら
見守る必要があるといえる。症状の進行や健康状態の変
化時期には，生活上予測される問題や留意点を踏まえて
個人の生活に即した具体的な対策や適切なサービスの紹
介と導入，知りうる限りの情報を家族の対処能力に合わ
せて提供し継続的に支援していく必要性が示唆された。
　最後に本研究にご協力いただいた皆様に心から深謝い
たします。
　この研究は，平成17年度千葉大学大学院看護学研究科
修士論文に加筆，修正した一部である。
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 The purpose of this study was to explain the difficulty experience of family caregivers with Spinocerebellar Degen-
eration (SCD). Date ware obtained from semi-structured interviews with eight family caregivers. There were five family 
caregivers with hereditary SCD. The result indicates the mental anguish of the family caregivers. The following catego-
ries were indicated. 
① 　Feeling of resignation with the fact that there is no radical cure to the disease and feeling of anxiety toward an in-
tractable disease 
②　Remorse and pain in seeing the condition of the patient getting worse  
③　The anguish of inheriting a hereditary disease
④　Experience of hardship in living with a patient with illness
 It is important to minimize the 4 categories of anguish, in order to continue both medical treatment and home life. 
In the case of rare hereditary SCD, the anguish of patients, and families were deeper and more complex. A new frame-
work is needed to provide mental support for patients and families. 
 In the limited information that a condition cannot predict, when the family caregivers needed to support, correct 
information was not transmitted. Thus, the mental anguish of the family caregivers increased. Nurses need to provide 
support and teach practical skills for caregiving to help families, whenever they face difficult in their lives and in their 
lifestyle changes.
